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ABSTRAKT

Kromozomet janë komponentat më komplekse funksionale të bërthamës, meqë ato përmbajnë vetitë
trashëguese-gjenet, të cilat me aktivitetin e vet veprojnë mbi proceset metabolike dhe morfogjenetike
në qeliza. Qelizat trupore të njeriut përmbajnë 46 kromozome 23 kromozome të trashëguara nga njëri
prind dhe 23 të tjera të trashëguara nga prindi tjetër të cilat kanë madhësi dhe strukturë specifike dhe
krijojnë kariotipin e njeriut. Të rradhitura sipas pamjes së tyre në kariogram këto kromozome sipas
nomenklaturës së aprovuar mund të grupohen në 7 grupe: A, B, C, D, E, F dhe G. Një varg sëmundjesh
shfaqen te njeriu si rezultat i ndërrimeve të dukshme në srukturën dhe numrin e kromozomeve të tij
të cilat shënohen si kromozomopati. Një ndër këto çrregullime në numrin e kromozomeve është edhe
sindroma Down. Bartësit e këtij çrregullimi kanë një kromozom më tepër në çiftin e 21-të duke bërë
që personi i afektuar të ketë 47 kromozome. Kjo sindromë diagnostifikohet gjatë shtatëzanisë përmes
amniocentezës i cili është proces ku merret lëngu amniotik nga mitra dhe dërgohet për analiza
laboratorike ku bëhet caktimi i kariotipit të bebes, përkatësisht numri dhe pamja e kromozomeve.
Prania e një kromozomi më tepër bën që këta persona të kenë pengesa në proceset mendore dhe në
zhvillimin fizik.
Qëllimi i këtij punimi të diplomës është që të hulumtohet dhe të analizohet ky çrregullim kromozomal,
karakteristikat dhe problemet e përgjithshme të cilat i shoqërojnë fëmijët me sindromën Down, llojet,
arsimin gjithëpërfshirës si dhe kujdesin infermieror që duhet ushtruar ndaj fëmijëve me sindromë
Down.
Në vazhdim të punimit kam paraqitur edhe hulumtimin të cilin e kam realizar në qendrën e fëmijëve
për sindromën Down në Prizren, ku nga të dhënat që janë marrë kemi vërejtur se është duke u punuar
në mënyrë të vazhdueshme me këta fëmijë për inkuadrimin e tyre në shoqëri dhe për ngritjen e tyre
profesionale, kemi edhe një rritje të vetëdijësimit dhe të interesimit të nënave për dërgimin e fëmijës
në qendër dhe bashkëpunimin me antarët e qendrës, kemi një numër më të madh të meshkujve që janë
të prekur me këtë sindromë në krahasim me gjininë femërore, një mungesë intersimi nga ana e
institucioneve vendore dhe nga një dashuri e madhe të cilën e ofrojnë çdo ditë këta fëmijë duke na
bërë të ndihemi me fat që edhe ata janë pjesë e familjes apo e shoqërisë tonë.
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HYRJE

Sindroma Down nuk është sëmundje por një çrregullim kromozomik. Personi me sindromë Down
ka një kopje shtesë të kromozomit 21, të plotë ose të pjesshme, si rezultat i ndarjes anormale
qelizore. Kjo sindromë e shoqëron fetusin që në ngjizje të tij e përgjatë gjithë jetës. Duke qenë se
sindroma Down nuk karakterizohet si sëmundje nuk ka kuptim të themi që ka një kurë për të.
Prandaj në vazhdim të këtij punimi kryesisht do flasim për sindromën në përgjithësi, shkaktarët,
llojet, arsimin gjithëpërfshirës si dhe raportin e tyre në familje dhe shoqëri.
Gjithashtu kam bërë edhe hulumtimin në qendrën e fëmijëve me sindromën Down ku kam pasur
rastin të takoj dhe në mënyrë të drejtpërdrejtë këta fëmijë të njihem me aktivitetet e tyre, preferencat
e tyre, këndin e lojërave dhe trajtimet që marin nga ana e psikologëve dhe logopedëve. Ne pjesën
fillestare të kësaj teme kryesisht do të flasë për sindromën në përgjithësi dhe shkallën e përhapjes së
saj, manifestimet klinike, gjendjet e mundshme shoqëruese, llojet, diagnostifikimin si dhe si dhe
qasjen ndaj ketyre personave.
Ne pjesen e dytë do shtjellojmë kryesisht kujdesin infermieror që duhet ushtruar ndaj fëmijëve me
sindromë Down.
Ndersa ne pjesën e tretë do të paraqes hulumtimin shkencor të cilin e kam realizuar në qendrën e
fëmijëve me sindromë Down në Prizren.
Do flasim gjithashtu edhe për të drejtat e fëmijëve me sindromën Down, mënyrën e sjelljes ndaj
këtyre fëmijëve, termët të cilët duhet ti shmangim ndaj tyre si dhe dashurinë dhe përkujdesjen që
duhet ofruar.
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2.

SHQYRTIMI I LITERATURËS

Trupi i njeriut është i përbërë nga qelizat. Qelizat trupore përbëhen nga membrana, citoplazma dhe
bërthama.
Në bërthamë gjenden kromozomet, molekula që përmbajnë materialin gjenetik për çdo gjë, nga
gjatësia trupore deri te ngjyra e syve. Ato janë të organizuara në çifte në bërthamat e qelizave.
Njerëzit kanë 22 çifte kromozomesh trupore, të quajtura kromozome autosomale dhe një çift shtesë
kromozomesh X dhe Y, të njohura si kromozome të gjinisë ose gonozome, kombinimi i të cilave e
përcakton gjininë. Femrat kanë dy kromozome X (dmth XX) kurse meshkujt XY.
Nganjëherë ndodhin probleme në numrin apo strukturën e kromozomeve. Sindroma Down është njëra
nga to (Bajraktari B, 2012)
Sindroma Down është kusht gjenetik. Trupi i njeriut është i përbërë nga qelizat. Çdo qelizë në trupin
e njeriut ka 46 kromozome, 23 kromozome të trashëguara nga njëri prind dhe 23 të tjera të trashëguara
nga tjetri. Në rastin e sindromës Down, në çiftin e 21-të bashkangjitet një kromozom shtesë si pasojë
e një ndarje anormale qelizore, dhe si rezultat personi ka 47 kromozome në çdo qelizë ose në një pjesë
të qelizave të trupit të tij (Bajraktari B, 2012)
Sindroma Down është emër që përdoret për të përshkruar fëmijët me karakteristika të veçanta. U
emërtua sipas doktorit britanik Dr. John Longdon Down, i cili e zbuloi për herë të parë në vitin 1866,
i cili në fillim e ka quajtur monogolizëm. Individët me sindromën Down kanë 47 kromozome, një
kromozom më shumë në krahasim me individët pa këtë sindromë. Zakonisht diagnostifikimi i
sindromës Down dyshohet menjëherë pas lindjes, në sajë të pamjes fizike të foshnjës dhe nëse
dyshohet për sindromën Down atëherë duhet të bëhet një test për kromozomet mënjëherë pas lindjes
së foshnjes (Kruhm, 2002). Shkaktari i sindromës Down është ende i panjohur nga ana shkencore.
Kjo sindromë ka qënë e pranishme që nga fillimi i historisë së njerëzimit. Në disa vende të ndryshme,
njerëzit i trajtonin fëmijët me sindromën Down në mënyra të ndryshme. Disa ishin të frikësuar nga
njerëzit nese kishin një deformim të vogël. Por në disa vende të tjera u jepnin mbështetje, mbrojtje etj
(Kruhm, 2002)
Sot njerëzit me sindromën Down jetojnë gjatë aq sa njerëzit e tjerë, sepse kanë kujdes dhe jetojnë
shëndetshëm.
Njerëzit me sindromën Down mund të jetojnë si të gjithë të tjerët me aktivitete, ushtrime, terapi
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fizike etj. Kohë më parë nuk kishte njohuri për fëmijët me sindromën Down dhe askush nuk kishte
eksperiencë se çka duhet bërë. Kurse tani është ndryshe, sepse ka më shumë njohuri dhe ndihmë nga
mjekët, mësimdhënësit, psikologët etj. (Zabeli, 2010)

2.1 Etiologjia
Mosha e shtatëzanisë luan rol në shpeshtësinë e paraqitjes. Sipas disa autorëve incidenca te
shtatëzënat në moshën 18 vjeçare është 1:2500 lindje, te ato mbi 35 vjeç 1:250, mbi 45 vjeç 1:50
lindje. Çdo qelizë në trupin e njeriut ka 46 kromozome, më saktësisht dy palë nga 23 kromozome.
Secila spermë e mashkullit ka 23 kromozome, po aq sa edhe veza e çdo femre. Kur bëhet ngjizja dhe
sperma fertilizon vezën, formohet një qënie e re njerëzore me një set të kompletuar kromozomesh
(2x23). Nganjëherë ndodhin edhe gabime dhe formohen abnormalitete kromozomale. Sindroma
Down është njëra nga ato. Gjatë ngjizjes, në vend që të merret një kromozom 21 nga babai dhe një
kromozom 21 nga nëna, ka edhe kromozom shtesë që rezulton nga një ndarje anormale qelizore. Ky
çekuilibrim, prania e 47 kromozomeve në vend të 46 (tre kromozome 21), më pas do të jetë i
pranishëm në çdo qelizë të trupit të foshnjës. Sindroma Down, ose trizomi 21, ndodh gjerësisht me
një rastësi prej një në çdo të 700-tën lindje (Bajraktari B, 2012)

2.2 Diagnoza

Ekzistojnë dy lloje të testeve per sindromën Down: testet skrining dhe testet diagnostike. Përmes
skriningut prenatal (para lindjes) vlerësojmë gjasat që bebja të ketë sindromën Down. Përmes testit
diagnostik vendoset diagnoza qind për qind e saktë se a ka bebja këtë sindromë apo jo. Testi skrining
mund t'iu rekomandohet të gjitha grave. Këto teste nuk e japin përgjigjen definitive se a e ka apo jo
bebja sindromën Down. Këto teste thjesht tregojnë se sa janë gjasat që bebja të ketë këtë sindromë.
Kryerja e testit skrining nuk e rrezikon aspak shtatëzaninë, pra nuk ka rrezik që të shkaktohet abort.
Skriningu antenatal bëhet duke kombinuar rezultatet e dy ose më shumë shumë testeve dhe si rrjedhojë
llogaritet gjasa që bebja të ketë sindromën Down (Skallerup, 2008)Skriningu i hershëm antenatal
bëhet midis javës 11 dhe 14 të shtatëzanisë dhe përfshin:
a) Ekzaminimin ultrasonografik për të matur pjesën e pasme të qafës së bebes e cila quhet
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ranslucenca nuhale (nuchal translucency – NT);
b) Caktimin e dy substancae në gjakun e nënës, gonodtropina korionike humane (hCG) dhe PAPP-

A (pregnancy-associated plasma protein).
Këto rezultate kombinohen me parametra tjerë si mosha e nënës, pesha trupore dhe anamneza. Ky
quhet test i kombinuar. Skriningu i hershëm ka përparësi për shkak se ju jep kohë që të merrni vendime
se çfarë të bëni më tutje. Ka teste skriningu të cilat mund të bëhen edhe më vonë gjatë shtatzanisë:
a) TESTET E TRE MUJORIT TË PARË:
➢ Gonadotropina korionike humane e lire (beta hCG);
➢ Plazma-proteina A e lidhur me shtatëzaninë (PAPP-A)

b) TESTET E TRE MUJORIT TË DYTË
➢ Gonadotropina korionike humane e lirë (beta-HCG) dhe e përgjithëshme (Hcg totale).

(Skallerup, 2008)

2.3 Karakteristikat e fëmijëve me sindromën Down

Fëmijët me sindromë Down më shumë duken si familjarët e tyre, se sa si fëmijët e tjerë me sindromë
Down.
Fëmijët me sindromën Down duhet të përfitojnë kujdesje, vëmendje dhe përfshirje në jetën në
komunitet sa edhe çdo fëmijë tjetër. Si me të gjithë fëmijët, edukimi kualitativ në shkolla apo në
qendra parashkollore është i rëndësishëm që të përfshijnë të gjitha mundësitë që i nevojiten fëmijës
për të zhvilluar aftësi të forta akademike. Në testet standard te IQ, fëmijët me sindromën Down
shumë shpesh rezultojnë në ngadalësi. Por këto teste nuk bëjnë matjen e zonave më rëndësi, sepse
ne do të befasoheshim me memorien e fëmijës me sindromën Down, me kreativitetin,
mendjehollësinë dhe mençurinë. Por fatkeqësisht, niveli i lartë i paftësisë për të mësuar në studentët
me sindromën Down mund të maskojë nivelin e aftësisë dhe talentit (Skallerup, 2008)

2.3.1 Karakteristikat e përgjithëshme të fëmijëve me sindromën Down:

a) Tonusi i dobët i muskujve apo fuqia e dobët e muskujve;
b) Qafa e shkurtër dhe koka e vogël;
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c) Arrin ngadalë në peshë normale të stabilizuar;
d) Forma e gojës është e vogël;
e) Kanë problem në të folur;
f) Sytë e pjerrët;
g) Aftësi të çuditshme në ekstremitete; (Roth, 2004)
h) Kokën prapa e kanë të sheshtë;
i) Urë të sheshtë të hundës;
j) Veshë të shkurtër dhe të ulët;
k) Shenja të bardha në irisin e syrit;
l) Gjuhë të madhe e të zgjatur;
m) Kanë vetëm një nyje përkulëse në gishtin e pestë në vend të nyjeve;
n) Duar të shkurtëra dhe të gjëra me një vijë të thelluar të vetme në pëllëmbën e njërës dorë ose
të të dyja duarve;
o) Profil i rrafshët facial dhe drejtim prej së larti të syve;
p) Këmbë të gjëra me gishta të shkurtër;
q) Në korne gjendën disa njolla që quhen njollat e Brushfildit;

r) Mungon aftësia e mendimit abstrakt; (Zabeli, 2010)
2.4 Llojet e sindromës Down

Egzistojnë tre lloje të Sindromës Down, dhe ato janë:
a) Trizomia 21 - e pa shkëputur e cila është më e hasur. Të gjitha qelizat kanë një kromozom
shtesë. Më shumë se 90% e rasteve me sindromën Down shkaktohen nga Trisomia 21. Një
kromozom shtesë ( ne kromozoin 21) ekziston tek spermatozoidi ose tek veza. Kur veza
takohet me spermatozoidin dhe formohet veza e fekonduar, në kromozoimin 21 ka tre
kromozome. Të gjitha qelizat që do të ndahen, kanë tre kromozome në kromozomin 21. Disa
prindër kanë një risk më të lartë për të pasur një fëmijë me sindromën Down. Në këto faktor
risku futen: mosha e nënës, veza e një nëne më në moshë ka risk të ndahet jo në mënyrë
korrekte, çka rrit mundësinë për të pasur një fëmijë me sindromën Down, kur kanë një fëmijë
të lindur më parë me sindromën Down. Në përgjithësi çiftet që kanë një fëmijë të lindur me
sindromën Down, kanë risk më të lartë për të lindur një fëmijë tjetër më të
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njejtën sindromë (rreth 1%). (Roth, 2004)

b) Translokacioni - ky lloj ndodh kur një pjesë e kromozomit 21, bashkangjitet në kromozomet
e tjera. Këta fëmijë të këtij lloji zakonisht kanë dy kopje të kromozomit 21 por ata kanë edhe
material shtesë nga kromozomi 21 i bashkangjitur kromozomit të translokuar. Haset në 3-4
% te rasteve. Ndonjëherë, pjesë nga kromozomi 21 ngjiten në një kromozom tjetër
(translokacion), zakonisht kromozmit 13,14,15 para dhe pas konceptimit. Kështu që qelizat
do të kenë 45 kromozome dhe jo 46 që kanë normalisht. Do të kemi vetëm një kromozom
21 dhe materiali gjenetik i kromozmit që mungon do të vendoset tek një kromozom tjetër.
Për qiftet që kanë një fëmijë të lindur me sindromën Down, si pasojë e translokacionit në
kromozomin 21, risku për të lindur në një shtatëzani të ardhshme një fëmijë me sindromën
Down është i lartë. Kjo ndodh për arsye se një nga prindërit do ta ketë të trashëguar këtë
defekt. Shanset për ta transmetuar këtë defekt varen nga seksi i prindit që e ka defektin në
kromozomin 21. Nëse e ka babai, risku i transmetimit është 3%, ndërsa kur e ka nëna, risku
i transmetimit tek fëmija është 12%. Në të gjitha rastet e sindromës Down, por në mënyrë të
veçantë në rastet translokacion trisomi 21, është e domosdoshme që prindërit të bëjnë një
konsultim gjenetik përpara shtatëzanisë për të kontrolluar riskun. (Roth, 2004)

c) Sindroma e formës MOZAIK - ky lloj ndodh kur vetëm disa qeliza kanë një kromzom
shtesë, por qelizat tjera në trup janë me 46 kromozome. Është e njejtë më Trisominë 21,
vetëm se kromozomi shtesë 21 haset jo në të gjitha qelizat, pra ka qeliza normale dhe
abnormale. Kjo anomali ndodh pasi veza është fekonduar. Emri “mozaik” rrjedh nga prania
e qelizave normale dhe anormale njëkohësisht. (Roth, 2004)

2.5 Aspektet zhvillimore

Fëmijët me sindromë Down kanë vështirësi në të nxënë në krahasim me fëmijët me zhvillim tipik,
kjo shkakton vonesa zhvillimore në disa fusha. Megjithatë, jo të gjitha fushat e zhvillimit janë të
ndikuara njësoj tek secili individ. Sipas studimeve, është vënë re se fëmijët me sindromë Down kanë
disa veçori kognitive dhe sjellore të cilat përcaktojnë një model të të mësuarit ndryshe nga
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fëmijët me zhvillim tipik apo fëmijët që kanë vështirësi tjera. Për këtë arsye është e domosdoshme
të vlerësohen aftësitë e fëmijës, të njihet profili zhvillimor i tij, në mënyrë që të ndërtohet plani për
ndërhyrje terapeutike apo plani për një metodë efektive të mësuarit dhe të arrihet maksimizimi i
potencialit të fëmijës (D Guire, 2010).

2.5.1 Zhvillimi motorik

Zhvillimi motorik është zhvillimi i lëvizjes. Vonesa në zhvillimin motorik është zakonisht shenjë e
parë e një vështirësie sepse vërehet shumë më shpejt sesa vështiresitë në të pamur, të dëgjuar ose
komuikim.
Aftësitë bazike motorike më tutje ndahen në:
a) Aftësitë e mëdha motorike të cilat përfshijnë lëvizjet e mëdha të trupit;
b) Aftësitë fine motorike të cilat përfshijnë lëvizjet e vogla të gishtërinjëve dhe të duarve.
Adresimi i vështirësive dhe zhvillimi i ngadaltë i aftësive motrike bëhet me fizioterapi dhe
ergoterapi në kuadër të Programit të Intervenimit dhe Edukimit të Hershëm (D Guire, 2010).

2.5.2 Zhvillimi njohës

Disa teste kognitive për foshnja, vlerësojnë aftësitë e foshnjes për të përfaqësuar mendërisht objektet
e fshehura, dallimin dhe bashkimin e objektve të ndryshme ose të njëjta, duke u bazuar në kuptimin
e tyre konceptual (D Guire, 2010).

2.5.3 Zhvillimi i gjuhës dhe komunikimi

Afësitë komunikuse nuk zhvillohen në të njëjtin ritëm tek asnjë fëmijë me apo pa sindromë Down.
Fëmijët me sindromë Down zhvillojnë aftësitë e tyre komunikuese në një moshë mesatare më të
vonë në krahasim me fëmijët me zhvillim tipik, mirëpo duhet ta kemi parasysh që me zhvillimin e
këtyre aftësive, zhvillohet një gamë e gjërë e aftësive të tjera.
Shumica e fëmijëve me sindromën Down hasin vështirësi në dy drejtime :
a) Në përvetësimin e strukturës së fjalisë dhë të gramatikës;
b) Në prodhimin e një fjalori të qartë (Kruhm, 2002).
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2.5.4 Zhvillimi socio-emocional

Aftësitë sociale, si mirëkuptimi dhe sjellja janë në përputhje me rregullat e shoqërisë, janë një pikë
e fortë e individëve me sindromën Down e cila ndikon në jetën e tyre në komunitet dhe në procesin
e gjithëpërfshirjes. Fushat e aftësive sociale tek fëmijët me sindromën Down nuk është e ndikuar
nga vështirësitë që sjell sindroma. (Kruhm, 2002).

2.6 Problemet me të cilat ballafaqohen fëmijët me sindromën Down

Disa nga problemet me të cilat ballafaqohen këta fëmijë janë:
a) Probleme me muskuj;
b) Probleme me eshtra;
c) Probleme me vesh;
d) Probleme me hundë;
e) Probleme me epilepsi;
f) Sëmundje të zemrës etj.
Përveç këtyre problemeve, ekziston edhe një problem shumë i madh për familjarët dhe shoqërinë e
tyre që është të folurit. Këta fëmijë e kanë të vështirë ta mësojnë gjuhën e folur dhe është vështirë
për ta që të kuptohen nga të tjerët, dhe ti kuptojnë nevojat e tyre. Një nga problemet tjera është
fokusimi. Pra, disa fëmijë nuk janë në gjendje të fokusohen në klasë për atë se çfarë po flet mësuesi.
(Bajraktari B, 2012).

2.7 Gjendjet që lidhen me sindromën Down

Personat bartës të këtij çrregullimi mund të kenë një sërë çrregullimesh trupore (në organet e
qarkullimit të gjakut, në organet e tretjes), çrregullime metabolike dhe me ngecje mentale. Individët
me sindromë Down zakonisht kanë një staturë më të vogël se sa bashkëmoshatarët e tyre pa sindromë
Down. Jo vetëm zhvillimi i tyre fizik është i ngadaltë por edhe zhvillimi i tyre intelektual është i
vonuar. Përafersisht 1/3 e fëmijëve me sindromën Down kanë defekte në zemër, shumica e të
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cilave tashmë mund të korigjohen me operacione. Të rriturit me sindromë Down janë të prirur ndaj
arteriosklerozës e cila mund ti çojë drejt sëmundjeve të zemrës. Problemet me stomakun janë shumë
të përhapura. Gjithashtu edhe problemet e shikimit janë shumë të larta tek personat me sindromën
Down, si shikimi i vëngër, miopi apo hermiopi, formim katarakti, etj. (Skallerup, 2008).Personat me
sindromën Down janë të prirur ndaj infeksioneve të veshëve, dhe shpesh kanë humbje ose ulje të
dëgjimit që shkaktohet nga grumbullimit i lëngut në veshin e brendëshëm. Ata shpesh kanë pengesa
në të folur për shkak të zmadhimit të gjuhës si organ. Shumë individ që janë me sindromë Down kanë
të njëjtat ndryshime në tru ashtu si ata që kanë sëmundjen Alzhaimer. Kjo nuk do të thotë që të gjitha
rastet me sindromën Down shfaqin shenja klinike të sëmundjes Alzhaimer. Ka një shans prej 25% të
individëve me sindromën Down që janë mbi moshën 30 vjeç të zhvillojnë tipin (dementia) të
sëmundjes Alzhaimer. Ata gjithashtu rrezikojnë 5 deri në 20 herë më shumë se sa popullsia tjetër, të
zhvillojnë leukeminë. Disa njerëz më sindromën Down mund të kenë edhe një gjendje të quajtur
instabiliteti atlantoaksikal. Kjo është keqlidhja e dy vertebrave më të larta të qafës. (Bajraktari B,
2012).

2.8 Arsimi gjithëpërfshirës

Për një kohë të gjatë, fëmijët me atfësi të kufizuara, qoftë fizike apo intelektuale, kanë ndjekur
mësimet në klasa apo shkolla të veçanta. Njerëzit kanë qenë të familjarizuar me idenë se edukimi
special nënkupton arsimimin ndaras bashkëmoshatarëve, mirëpo në ditët e sotme duhet të dijmë se në
momentin kur fëmijët i bashkangjiten sistemit të rregullt në mëyrë gjithëpërfshirëse, hasim në
rezultate më pozitive në aspektin akademik dhe social (Zabeli, 2010).
Fëmijet me aftësi të kufizuara duhet të arsimohen me gjithë fëmijët e tjerë dhe të kenë qasje në planin
e përgjithëshëm mësimor sikur të gjithë të tjerët. Deri tani vonë, shumë njerëz nuk kanë besuar se
fëmijët me sindromën Down mund të mësojnë. Ata sot janë më aktiv dhe e jetojnë jetën si të gjithë të
tjerët. Kjo do të thotë se edhe arsimimi është i rëndësishëm për ta. Sot prindërit e fëmijëve me
sindromë Down kanë shumë mundësi për zgjedhje të shkollave për arsimimin e fëmijëve të tyre.
Mirëpo edhe shumë prindër mendojnë që mësimi në shtëpi është më i sigurtë për ta. Përgjithësisht
për këta fëmijë, pjesmarrja e tyre në shkolla me të gjithë bashkëmoshatarët tjerë është mjaftë i
rëndësishëm, sepse ndihen më të pavarur, më të aftë për të kryer punë në momentin kur kuptojn që
pranohen nga shoqëria ashtu siç janë, shoqërohen me njerëz të rinjë, mësojnë të
9

punojnë në grupe etj (Zabeli, 2010).
Gjatë mësimit në shkollë, ata i kanë të njëjtat obligime dhe detyra si fëmijët e tjerë. Nëse prindërit
fëmijët e tyre që nga lindja i kanë inkurajuar që përmes lojrave të arrinë të mësojnë, ata do të vazhdojnë
ketë proces në kopshte dhe më vonë edhe në shkolla fillore. Shpesh fëmijët me sindromë Down, nuk
janë në gjendje të tregojnë qartë se çfarë kanë përjetuar në shkollë dhe për këtë arsyje mësimdhenësit
ose terapeutikët duhet që në mënyrë të vazhdueshme të bisedojnë dhe të ndihmojnë në zhvillimin e
fëmijës (Skallerup, 2008).Disa prindër nuk ndihen mirë dhe nganjëherë nuk kanë dëshirë të kenë
kontakte me profesionist, gjithashtu edhe hezitojnë për të kërkuar ndihmë nga mësimdhënësit dhe
edukatoret e kopshteve që fëmijët e tyre të i vendosin në bankë të parë. Te disa prindër tjerë kemi
gjërat më ndryshe. Ata shpresojnë që me një program më të përbërë mësimor, fëmijët me sindromën
Down do të arrijnë rezultate të mira në arsimim. Duhet të pasur paraysh se për fëmijët me sindromën
Down largimi nga shtëpia në kopsht ose në instuticione parashkollore, ose nga kopshti në shkollë
fillore është një ndryshim i madh. Për fëmijët me sindromën Down pushimet nga shkolla nuk janë të
kënaqëshme për ta, pasi ata shpesh mbetën të izoluar dhe larg nga shoqëria. Për të arritur një përfshirje
për të gjithë fëmijët pa dallime, shteti detyrohet që të krijoj një sistem edukimi gjithëpërfshirje.
Gjithëpërfshirja në shkolla është një proces i cili mundëson edukim, arsimim për të gjithë fëmijët pa
i dalluar ata nga kushtet fizike, emocionale etj. (Zabeli, 2010).
Përfshirja e tyre në shkollim dhe aftësimi i tyre për jetë të pavarur ka ndikuar në mënyrë pozitive në
rrethin e shkallës së ndërgjegjësimit shoqëror për shkollimin e tyre. Duhet që në këtë aspekt të bëhet
intervenimi i hershëm përmes lojës dhe aktiviteteve të tjera të përditshme të cilat ndikojnë në arsimin,
edukimin etj. Në krahasim me fëmijët e tjerë të cilët kanë dëmtime të rënda mentale apo dëmtime të
tjera, fëmijët me sindromën Down kanë mundësi dhe përparësi më të mëdha për mësimnxënie, dhe
gjithashtu janë më aktiv (Zabeli, 2010).
Fëmijët me sindromën Down kanë pika specifike që lidhen me zhvillimin e tyre të të mësuarit si:
a) Ata janë nxënës vizual;
b) Ata kuptojnë shumë më tepër sesa mund të thonë;
c) Ata janë në gjendje të ndjekin rregullat e klasës dhe rutinat;
d) Ata kanë nevojë për ndihmë për ti kujtuar udhëzimet;
e) Pritjet e mësuesve për sjelljen, qëndimin dhe aftësinë duhet të jenë të larta:
f) Fëmijët me sindromën Down mund të mësojnë (Zabeli, 2010).
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2.8.1 Keqkuptimet rreth arsimit gjithëpërshirës:
a) Gjithëpërfshijrja e vë në rrezik arsimimin e ‘‘ nxënësve tjerë ’’
Në momentet kur aspekti akademik zhvillohet në mënyrë të duhur, gjithëpërfshirja pasuron
cilësinë e edukimit për të gjithë. Diversiteti ndikon pozitivisht në qasje adekuate ndaj
arsimimit gjithëpërfshirës.
b) Ndarja e fëmijëve me aftësi të kufizuar ka qenë efektive
Ndarja e fëmijëve me aftësi të kufizuar kundrejt fëmijëve tjerë është e pa pranueshme-vlen të
theksohet mohimi i të drejtave ligjore, distanca sociale dhe ulja e cilësisë së jetës. (Newton,
2001).
c) Fëmija duhet të jetë gati për gjithëpërfshirje
Çdo fëmijë e ka individualitetin e tij, dhe ritmin e zhvillimit të potencialit të tij. Të gjithë
fëmijët kanë të drejtë të socializohen me bashkëmoshatarët e tyre. Një fëmijë me aftësi të
kufizuara nuk ka për detyrë të përformojnë në një shkallë apo nivel të caktuar, apo të sillet
domosdo njësoj si gjithë fëmijët e tjerë të klasës në mënyrë që të fitojë antarësimin për të qenë
anëtar i arsimit gjithëpërfshirës.
d) Prindërit nuk e mbështesin arsimin gjithëpërfshirës
Prindërit kanë qenë dhe vazhdojnë të jenë forca shtytëse e arsimit gjithëpërfshirës. Rezultatet
më të mira arrihen atëherë kur prindërit dhe stafi arsimorë punojnë së bashku. Bashkëpunimet
me efektive do të jenë atëherë kur ka komunikim dhe më e rëndesishmja besim mes prindërve
dhe profesionistëve (Zabeli, 2010).
Hulumtimet dhe eksperiencat e ndryshme kanë dëshmuar se arsimimi i fëmijëve me nevoja të veçanta
mund të jetë më efektivë në momentet kur kemi pritshmëri më të larta në lidhje me ta dhe sigurohemi
që plani i tyre arsimor të shtrihet në atë nivel i cili është në përputhje me zhvillimin e përgjithshëm të
fëmijës, me qëllim që të arrihen objektivat e caktuara në nivel maksimal (Kruhm, 2002).

2.9 Si të shprehemi dhe si të mos shprehemi me fëmijët me sindromen Down

Ndodh që të fëmijët me sindromën Down, disa të flasin edhe me anë të gjesteve, të cilat i përdorin
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për të kërkuar diçka, për të treguar etj. Duhet që çdo herë të jemi përkrah tyre dhe asnjëherë të mos i
nënvlersojmë, të mos përdorim fjalë ofenduese drejt tyre dhe gjatë gjithë kohës tu flasim me dashuri
dhe butësi (Roth, 2004).
Fjalët të cilat nuk duhet ti shprehim dhe ato të cilat lejohen të shprehen gjatë punës me ta janë:
SHPREHJET E GABUARA

SHPREHJET E DUHURA

Mongol

Fëmijë me sindromën Down

Vuan nga sindroma Down

Fëmijë i prekur nga sindroma Down

Me të meta, i çmendur, budalla

Me aftësi të ndryshme për të mësuar

Sëmundje, i-e mangut

Gjendje gjenetike, mutacion gjenetik

Ata mund të ndihen të ofenduar nga këto shprehje dhe kjo mund të ndikojë negativisht në jetën e tyre.
Ata kanë nevojë që çdo herë të kenë motiv dhe përkrahje në gjithçka, kjo do i bëjë ata të ndihen më
mirë dhe më të sigurt. Inkuadrimi në lojëra, mësimi së bashku me ta dhe dhënja e lavdatave për punët
që ata kryejnë do i ndihmonte ata që të ndihen si pjesë e barabartë e shoqërisë.
Gjatë bisedës me ta duhet tu kushtojmë vëmëndje për atë që ata duan të shprehin, kur i dëgjojmë
fëmijët me interes i stimulojmë që të tregojnë mendimet dhe idetë e tyre pa hezituar (Roth, 2004).

2.10 Qasja ndaj fëmijëve me sindromë Down

Nuk ekziston asnjë trajtim i përgjithshëm për sindromën Down, mjekimi i sindromës Down dallon te
secili person. Kjo përfshin plotësimin e nevojave fizike dhe mendore. Terapitë është shumë e
këshillueshme të fillojnë prej lindjes së fëmijës me sindromën Down.
Ata gjithashtu duhet të kontrollohen për problemet e tjera, që mund të lidhen me sindromën Down,
kjo përfshin problemet me dëgjimin, probleme me të pamurit, çrregullimet në gjak, dhe problemet në
tretjen e ushqimit.
Fëmija me sindomë Down duhet të ketë një ekip mjekësor që përfshijnë mjekë, specialistë dhe
psikologë, të cilët do e ndihmojnë fëmijën në zgjedhjen e tretmanit më të përshtatshëm për ta.
Ndërhyrja me terapi bëhet që në moshën e vogël. Është e nevojshme dhe e domosdoshme që trajtimi
i personave me sindromën Down me terapitë e nevojshme të fillojë që në muajt e parë të jetës
(Skallerup, 2008).
Këtu hynë:
➢ Terapitë fizike – Këto janë ushtrime fizike të cilat e forcojnë fëmijën dhe ndihmojnë në
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qëndrimin dhe balancin e tyre;
➢ Terapia e të folurit – e cila i ndihmon ata të komunikojnë më qartë dhe shpejtë. Fëmijët me
sindromën Down zakonisht fillojnë të flasin më vonë se fëmijët e tjerë;
➢ Terapia profesionale – e cila ndihmon fëmijën tuaj me aktivitetet ditore si ngrënia, të veshurit,
dhe të kujdesen për veten.
➢ Terapia psikologjike – e cila ndihmon fëmijën tuaj të përballet me gjendjen e tyre. Fëmijët me
sindromën Down irritohen shpejt dhe nganjëherë humbasin kontrollin mbi sjelljet e tyre. Ata
janë shumë të rrezikuar nga hiperaktiviteti, këshillohen për terapi me një psikolog (Skallerup,
2008).

2.11 Kujdesi infermieror tek fëmijët me sindromën Down

Individët me sindromë Down kanë nevojë për të njëjtat procedura të kujdesit shëndetësor që i jepen
çdo individi tjetër. Megjithatë, ata kanë rrezik më të lartë për keqformime kongjenitale (të lindura)
dhe gjatë jetës së tyre mund të zhvillojnë një serë problemesh shëndetësore që ndodhin me një
frekuencë më të lartë sesa tek pjesa tjetër e popullatës. Vlen të theksohet se përparimi në trajtimin e
sëmundjeve dhe në kujdesin shëndetësor, ka sjellë përparim të shtuar për trajtimin dhe kujdesin
shëndetësor edhe për individët me sindromën Down, duke ndikuar kështu edhe në jetëgjatësi dhe në
cilësinë e jetës (D Guire, 2010).
Shoqata Europiane e sindromës Down (EDSA) ka publikuar “Udhërrëfyesin për kujdes shëndetësor
te individët me sindromë Down”. Në këtë udhërrëfyes shpjegohen gjithë kontrollat periodike që
duhen bërë sipas moshës përkatëse të individit me sindromën Down, cili u vjen në ndihmë mjekëve
pediatër dhe mjekëve të përgjithëshëm
Shoqata DSA ka marrëveshje mirëkuptimi me disa nga institucionet shëndetësore publike dhe private
në Kosovë. Arritja e këtyre marrëveshjeve ka për qëllim lehtësimin e procedurave për trajtimin
mjekësor si dhe ofrimin e shërbimeve mjekësore për të cilat personi me sindromë Down mund të ketë
nevojë përgjatë jetës së tij. Shëndeti i dobët te sindroma Down është pasojë e zhvillimit jo të rregullt
të organeve të veçanta si rezultat i proceseve të ngjashme me pjekurinë e parakohshme ose e imunitetit
të çrregulluar. (Roth, 2004).
Implikimet e kujdesit infermieror, kur paraqiten te një foshnjë që shfaq shfaqjet klinike të sindromës
Down, përfshijnë sigurimin e një vlerësimi fizik të plotë, sistematik, nga koka te këmbët e të
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posalindurit dhe ofrimin e informacionit dhe mbështetjes sipas nevojës. Lindja e një foshnje me një
anomali kongjenitale ose lindja e një foshnje e cila është e sëmurë rëndë shkakton ndjenja të humbjes,
fajit dhe konfuzionit te prindërit. Infermierët duhet të presin reagime të hidhërimit dhe të ndihmojnë
familjen që të përballojë krizën. Sidoqoftë, është e rëndësishme të theksohet se jo të gjithë prindërit
reagojnë njësoj, dhe diagnoza e sindromës Down mund të mos shihet si një krizë për të gjithë prindërit
e rinj.
Strategjitë për të ndihmuar prindërit të përballojnë përfshijnë mbështetjet për kontaktet e hershme
midis prindërve dhe foshnjës dhe shpjegime me informacione faktike për gjendjen e foshnjës dhe
planin e kujdesit (Kruhm, 2002).
Është e rëndësishme që informacioni të përfshijë një ekuilibër të mirë të sfidave, dhe pozitiviteteve të
mundeshme si: dashuria, gëzimet dhe shpërblimet që mund të vijnë nga rritja e çdo fëmije. Prindërve
të rinj shpesh nuk u jepet asgjë tjetër përveç detajeve të gjithçkaje që mund të shkojë keq. Prindërit
kanë gjithashtu nevojë për arsye që të jenë shpresësëdhënës për fëmijët e tyre. Informacioni anekdotal
për individë të veçantë me sindromën Down, informacioni për ndërhyrjen e hereshme dhe mundësia
për të kontaktuar prindërit e fëmijëve tjerë janë të dobishme. Linjat e komunikimit duhet të mbahen
të hapura për të përforcuar informacionin që fëmija mund të ketë probleme në përpunimin e atij
informacioni dhe për të ndihmuar familjen që ti përgjigjet hidhërimit të tyre. Nëse diagnostifikohet
para lindjes, konsultimi me ata që janë të përfshirë më parë me familjen dhe njoftimi i ofruesit të
kujdesit parësor për ndjekjen e mënjëherëshme dhe mbështetjen e vazhdueshme të familjes mund të
jetë një ndërhyrje e parashikuar e infermierisë. (Kruhm, 2002).
Kërkimi dhe progresi i vazhdueshëm i infermierisë i lidhur me sindromën Down duhet të përfshihet
në kujdesin dhe praktikën infermierore. Më e rëndësishmja, kujdesi infermieror duhet të theksojë se
fëmijët me sindromën Down janë fëmijë dhe për këtë arsye ashtu si fëmijët e tjerë meritojnë shkencë
dhe teknologji të nivelit të lartë njëjtë si çdo fëmijë tjetër.
Detyrë e kujdesit infermieror është që ti udhëzojmë nënat e fëmijëve me sindromën Down se çka
duhet të bëjnë ato dhe çfarë masa duhet të ndërmarrin që të mbrojnë shëndetin e fëmijëve të tyre. Ato
duhet tu përmbahen disa udhëzime prej lindjes së fëmijës e në vazhdimësi varësisht nga prania e
keqformimeve apo problemeve të fëmijës.
Me anë të këtyre kontrolleve mjekësore nënat do të jenë në gjendje të kuptojë problemet që i
shoqërojnë fëmijët e tyre dhe të marrin masa për tejkalimin e tyre në mënyrë sa më të lehtë. Këto
kontrolle mjekësore gjatë viteve u shpjegohen nënave nga ana e profesionistëve shëndetësorë. Nënave
u shpjegohet se nga lindja e fëmijës e më tutje duhet të kryejnë disa kontrolla dhe analiza
14

diagnositke varësisht nga mosha e fëmijës dhe çrregullimet shoqëruese tek fëmija (Kruhm, 2002).
KONTROLLAT SHËNDETËSORE TË FËMIJËVE TË PORSALINDUR (0-1 MUAJSH)
➢ Diagnostikimi klinik dhe komunikimi tek prindërit;
➢ Analiza citogjenetike;
➢ Kontroll klinik dhe neurologjik;
➢ Shqyrtimi i keqformimeve të lindura;
➢ Ekzaminim oftalmologjik dhe kontrolli i dëgjimit;
➢ Analiza gjaku për policiteminë, leukeminë etj;
➢ Kontrolli rutinë për të porsalindurin dhe inkurajim për ushqyerjen me qumësht gjiri;
➢ Mbështetje psikologjike për prindërit; (Skallerup, 2008).
KONTROLLAT SHËNDETËSORE NË VITIN E PARË TË JETËS (1-12 MUAJ)
➢ Vlerësim i ushqimeve të duhura dhe rritjes normale të fëmijës me SD, çdo 2 muaj;
➢ Kontroll klinik dhe neurologjik në mënyrë periodike, çdo 2 muaj;
➢ Ekokardiografi (nëse nuk është bërë pas lindjes);
➢ Ekzaminimi i veshevë dhe i syve, në muajin e 6 dhe të 12;
➢ Analiza të gjakut për tiroiden, aneminë, çrregullimet qelizore dhe imunologjike, 12 muajsh;
➢ Vaksinimi sipas rregullave të shtetit; (Skallerup, 2008).
KONTROLLAT SHËNDETËSORE NGA 1-6 VJET
➢ Kontrolli klinik dhe neurologjik të kryhet 2 herë në vit;
➢ Kontrolli periodik i dietës dhe parandalimi i obezitetit;
➢ Kontrolli i zhvillimit të trupit;
➢ Kontrolli i gjendjes së dhëmbëve, një herë në vit;
➢ Vizitë për të testuar dëgjimin dhe shikimin;
➢ Kontroll për bajame dhe adenoide hipertrofike;
➢ Vaksinim i posaçëm (për të parandaluar gripin, pneumokokun etj);
➢ Mbështetja logopedike;
➢ Përfshirje në jetën sociale etj; (Kruhm, 2002).
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KONTROLLAT SHËNDETËSORE TE FËMIJËT NGA 7-12 VJET
➢ Kontroli klinik dhe neuropsikiatrik;
➢ Kontrolli i dhëmbëve;
➢ Kontrolli i zhvillimit të trupit;
➢ Kontrolli oftamologjik;
➢ Kontrolli ortopedik;
➢ Kontrollnë për bajamet e zmadhuara (hipertrofike), problemet mekanike në frymëmarrje,
otitin median (infeksion i veshit të mesëm) etj;
➢ Analiza gjaku për tiroiden, sëmundjet celiake, leukeminë, çrregullimet autoimmune,
deficitet imunitare;
➢ Kontrolli i zhvillimit seksual dhe konsultim me prindërit;
➢ Mbështetje psikologjike e familjes;
➢ Angazhimi në shkollë dhe aktivitete çlodhëse; (Kruhm, 2002).
Pavarësisht nga puna e vazhdueshme nuk ka pasur trajtime të dukshme mjekësore për aftësinë e
kufizuar intelektuale të shoqëruar me sindromën Down. Sidoqoftë, përmirësimet dramatike në
kujdesin shëndetësor të përshkrura më poshtë kanë përmirësuar shumë cilësinë e jetës për pacientët
dhe kanë rritur jetëgjatësinë e tyre. Këtu një rol të rëndësishëm ka infermierja e cila duhet të kryejë
një vlerësim të plotë fizik nga koka deri te këmbët dhe pastaj sipas udhëzimeve të mjekut duhet tu
japë informacione nënave për rregullat që duhet ndjekur për përmirësimin e jetës së tyre dhe
parandalimin e komplikimeve të më tejshme (Zabeli, 2010).
➢ AKTIVITETI – U shpjegohet nënave se asnjë kufizim i aktiviteteve nuk është i nevojshëm,
prindërit duhet të këshillohen për sportet me një rrezik në rritje të dëmtimeve të shtyllës
kurrizore, të tilla si: futbolli dhe gjimnastika. U jepen këshilla fëmijëve se si duhet të ushtrojnë
për të mbajur një peshë të përshtatshme. (Zabeli, 2010).
➢ DIETA - Nuk kërkohet dietë e veçantë nëse nuk është e pranishme sëmundja celiake. Në dietë
e ekuilibruar dhe ushtrime të rregullta janë të nevojshme për të mbajtur një peshë të duhur.
Duhet siguruar ushqimin adekuat ku së pari vlerësohet aftësia e fëmijës për të gëlltitur, pastaj
u jepen informacione nënave për mënyrën e duhur të dhënies së ushqimit dhe këshillat që
duhet ndjekur për dhëniene e ushqimit për të parandaluar obezitetin. . (Guire et al., 2010).
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➢ KONSULTIMET E SHPESHTA JANË TË DOMOSDOSHME – Bëhet me qëllim të edukimit
të prindërve për atë se qka është të kesh një fëmijë me sindromën Down dhe kujdesin që duhet
ofruar ndaj fëmijës së tyre. Bëhet edhe inkurajimi i prindërve për të kontrolluar rregullisht
dëgjimin dhe shikimin e fëmijës. Gjithashtu u jepet edhe mbështetje kujdestarit të familjes
gjatë këtyre kohërave, ata kanë nevojë për mbështetje dhe inkurajim të vazhdueshëm që nga
koha kur fëmija lind (D Guire, 2010).
➢ VAKSINIMI – U shpjegohet nënave për rolin dhe rëndësinë e vaksinimit të rregullt për
mbrojtjen e fëmijës gjatë jetës së tij në mënyrë të vazhdueshme sipas kohës së caktuar (D
Guire, 2010).
Këto kontrolla mjekësore të parapara sipas moshës do të na ndihmonin në eliminimin e komplikimeve
të mëvomshme që mund të na paraqiten. Prandaj. Realizimi i rregullt i tyre do na sjellte rezultate
pozitive si në punën e puntorëve shëndetësor ashtu edhe të familjarëve të fëmijës. (Zabeli, 2010).
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3.

DEKLARIMI I PROBLEMIT

Jo të gjithë njërëzit dinë për çrregullimin kromozomal të njohur me emrin sindroma Down. Të
paktën jo më këtë emërtim shkencor. Kjo është si pasojë e mos informimit të duhur sa i përket këtij
sindromi. Prandaj, në këtë punim kemi dhënë informacione dhe detaje shkencore për këtë
sindromë. Të jetosh me sindromën Down është një sfidë më vete, më shumë për shkak të
infrastukturës dhe barrierave sociale me të cilat hasemi sesa për shkak të vetë sfidave që sjell
sindroma në zhvillimin e individit.
Në punim kemi folur dhe kemi përmendur se si shkaktohet kjo anomali, pasi që sindroma Down
nuk është një sëmundje, por është një çrregullim kromozomal, kemi cekur shkaqet e kësaj anomalie
dhe pasojat e saj.
Por sa e vështirë është jeta e një individi me sindromën Down?
Individët me sindromën Down, për shkak të problemeve me shëndetin duhet të ndjekin një
portokoll procedurash mjekësore të cilat janë specifike për këta individë. Fëmijët me sindromën
Down shpesh hasin vështirësi në pranimin në shkolla publike, mungon mësuesi, asistent si dhe
zbatimi i një sërë hapash të tjerë të domosdoshëm për mbështetjën e duhur dhe sigurimin e
edukimit në një ambient gjithëpërfshirës. Sindroma Down ka qenë dhe është një temë shumë
aktuale edhe sot, prandaj secili nga ne duhet së paku të jemi të informuar me shenjat e para të këtij
çrregullimi, nesër ky sindrom mund të prek edhe fëmijën tonë. Duke marrë parasysh disa nga
problemet shëndetësore që mund të kenë personat me sindromën Down, shumica e njerërzve
mendojnë që ata nuk janë të aftë të mësojnë apo të kuptojnë. Personat e tillë kuptojnë dhe mund të
mësojnë, ajo që i u nevojitet është përkrahja jonë.

]

]]
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4.

METODOLGJIA

Për të realizuar këtë punim është përdorur kjo metodologji studimi:
1. Rishqyrtim i literaturës – i cili është përdorur për të studiuar konceptet teorike të sindromës
Down në përgjithësi. Për këtë janë përdorur artikuj të shumtë studimorë, libra nga botimet
të ndryshme nga botues të famshëm botërorë.

2. Hulumtimi shkencor të realizuar në Qendrën e fëmijëve me sindromë Down. Hulumtimi
ështtë realizuar me anë të pyetësorëve ku janë intervistuar kryesisht nënat e fëmijëve të
prekur me sindromën Down dhe antarët e qendrës të cilët punojnë kryesisht me këta fëmijë.

3. Objektivat kryesore të hulumtimit kanë qenë lidhur me atë se sa janë bashkëpunues dhe sa
janë të aftë te inkuadrohen në rrethin shoqëror, sa janë të përkrahur nga institucionet
vendore, sa janë të aftë të kryejnë nevojat e tyre pa ndihmën e nënave, dhe çështje të tjera.

4. Librat që janë përdorur në këtë punim janë:
a. Bajrami, V., “’Edukimi special në Kosovë” Prishtinë, 2003.
b. Bajraktari, B., Halili, A., Gashi, A., “Biologjia 12” Prishtinë, 2012.
c. Guire, D., Bethesda, B., “Udhëzues për shëndet të mirë për fëmijët dhe të rriturit
me sindromin Down”, New York, 2010.
d. Kruhm, B., Everything you need to know about Down Syndrome. U.S.A. 2002.
e. Newton, R., “The Down‘s syndrome handbook- A practical for parents and
carers“, 2001.
f. Routh, K., Just the Fact Down Syndrome, Chicago, 2004.
g. Skallerup, S., “Bebet me sindromin Down” New York, 2008.
h. Zabeli, N., Edukimi Inkluziv, Prishtinë, 2010.
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5.

PREZANTIMI DHE ANALIZA E REZULTATEVE

Në këtë kapitull do të flasim lidhur me hulumtimin shkencor të cilin e kam realizuar në qendrën
për sindromën Down në Prizren.
Do të përshkruhen gjetjet kryesore të vlerësimit të pacientëve duke filluar nga të dhënat mbi
karakteristikat e tyre në anketim si: gjinia, mosha, programet të cilat aplikohen me këta fëmijë,
problemet të cilat i shoqërojnë fëmijët me sindromën Down, bashkëpunimin me ta, duke vazhduar
deri në kujdesin shëndetësor dhe etik që ndjek stafi infermieror ndaj këtij grupi fëmijësh.
Struktura e të anketuarve është bërë nga prindërit e fëmijëve me sindromë Down dhe antarët e
qëndrës me sindromë Down në komunën e Prizrenit.

Pyetjet drejtuar nënave.
1. Struktura gjinore.

Të anketuarit

Fëmijët me sindromë Down

Përqindja

Meshkuj

52

73.24%

Femra

19

26.76%

Totali

71

100%

Tabela 1: Struktura gjinore
73.24%

26.76

Meshkuj

Femra

Figura 1: Struktura gjinore
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Ne tabelën 1 dhe figuren 1, janë paraqitur të dhënat mbi numrin e përgjithshëm të fëmijëve me
sindromë Down në Prizren. Në të dhënat që janë marrë në qendrën për sindomë Down në
Prizren rezulton se në total janë 71 fëmijë me sindromë Down, prej tyre 52 (73.24%) janë
meshkuj, ndërsa 19 (26.76%) janë femra.

2. Sa është mosha e fëmijës tuaj?

Mosha

Numri

Përqindja

0-10vjeç

6

50%

10-20 vjeç

3

25%

20 e më shumë

3

25%

Totali

12

100%

Tabela 2: Sa është mosha e fëmijës tuaj?

25%
50%
25%

0-10 vjeç

10-20 vjeç

20 e më shumë

Figura 2: Sa është mosha e fëmijës tuaj?
Në tabelën 2 dhe figuren 2, kemi intervistuar 12 nëna lidhur me moshën e fëmijëve të tyre ku nga
përgjigjjet që janë marrë është vërejtur se një kemi një përqindje më të madhe të fëmijëve në
moshën 0-10 vjeç kjo ndoshta edhe për shkak se nënat e reja janë më të arsimuara dhe nuk hezitojnë
të tregojnë për problemet e fëmijëve të tyre dhe i dërgojnë fëmijët e tyre në qendra të ndryshme që
nga mosha e vogël për dallim nga nënat më të moshuara të cilat në njëfarë forme i
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kanë mbajtur më të izoluar fëmijët të cilët kishin probleme.

3. Në tabelen e më poshtme janë paraqitur përgjigjet e nënave nga pyetjet që ju kam bërë lidhur
me atë se çfarë është sindroma Down.

Pyetjet

Numri

Përqindja

Sëmundje Psiqike

2

18,18%

Sëmundje e pa shërueshme

3

27,27%

Çrregullim gjenetik

6

54,54%

Totali

11

100%

Tabela 3: Çka është sindroma Down?

18.18%

54.54%

Sëmundje psiqike

27.27%

Sëmundje e pa shërueshme

Çrregullim gjenetik

Figura 3: Çka është sindroma Down?
Në tabelen 3 dhe figuren 3, kemi anketuar nënat se si e definojnë sindromën Down.
Nga këto te dhëna dalin këto rezultate: 2 nga nënat apo 18,18% janë përgjigjur se është sëmundje
psiqike, 3 nga nënat apo 27,27% janë përgjigjur se është sëmundje e pa shërueshme, ndërsa 6 nga
nënat apo 54.54% që janë kryesisht nëna të reja dhe më të informuara, kanë thënë se është
çrregullim gjenetik.
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4. Si është bashkëpunimi mes jush dhe shkollës ku është fëmija juaj?

Pyetjet

Numri

Përqindja

I mirë

3

30%

Shumë i mirë

7

70%

Aspak i mirë

0

0%

Totali

10

100%

Tabela 4: Si është bashkëpunimi mes jush dhe shkollës ku është fëmija juaj?

0%

30%

70%

I mirë

Shumë i mirë

Aspak i mirë

Figura 4: Si është bashkëpunimi mes jush dhe shkollës ku është fëmija juaj?
Në tabelën 4 dhe figuren 4, janë anketuar 10 nëna ku janë marrë informata të përgjithshme lidhur
me raportet e tyre me antarët e qëndrës ku i dërgojnë fëmijët e tyre ku 3 prej tyre apo 30% janë
përgjigjur se raportet e tyre me antarët e stafit janë të mira, kurse 7 prej tyre apo 70% janë përgjigjur
se kanë raporte shumë të mira me antarët e qendrës. Asnjë nënë nuk ka thënë se raporti mes tyre
dhe antarëve të qendrës nuk është i mirë.
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5. Sa diskutoni me fëmijët tuaj për problemet e tyre?

Pyetjet

Numri

Përqindja

Shumë

5

50%

Pak

3

30%

Aspak

2

20%

Totali

10

100%

Tabela 5: Sa diskutoni me fëmijët tuaj për problemet e tyre?

20%

50%

30%

Shumë

Pak

Aspak

Figura 5: Sa diskutoni me fëmijët tuaj për problemet e tyre?
Në tabelën 5 dhe figuren 5, janë paraqitur përgjigjjet që janë bërë gjatë intervistimit të 10 nënave
lidhur me atë se sa janë në gjendje për të diskutuar ato me fëmijët e tyre për problemet që kanë
këta fëmijë. 5 nëna janë përgjigjur se kanë arritur të gjejnë një formë të përshtatshme të
komunikimit me fëmijët tyre, 3 nga to janë përgjigjur se kanë arritur deri në një masë të
konsiderueshme të diskutojnë për problemet e tyre, 2 nga to janë përgjigjur se nuk kanë mundur të
arrijnë një formë të përshtatshme komunikimi për të diskutuar lidhur me problemet e fëmijëve të
tyre pavaësisht përpjekjeve të tyre.
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6. A ju ndihmojnë në punët shtëpiake fëmijët tuaj?

Pyetjet

Numri

Përqindja

PO

6

60%

JO

4

40%

Totali

10

100%

Tabela 6: A ju ndihmojnë në punët shtëpiake fëmijët tuaj?

40%

60%

PO

JO

Figura 6: A ju ndihmojë në punët shtëpiake fëmijët tuaj?
Në tabelën 6 dhe figuren e 6, kemi intervistuar 10 nëna lidhur me atë se sa janë të aftë këta fëmijë
tu ndihmojnë atyre në punët shtëpiake, 6 nga nënat janë përgjigjur se fëmijët e tyre u ndihmojnë
shumë në punët shtëpiake, ndërsa 4 nga to kanë thënë se për shkak të moshës së vogël fëmijët e
tyre nuk u ndihmojnë në punët shtëpiake.
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7. A shoqërohen fëmijët tuaj me fëmijët tjerë?

Pyetjet

Numri

Përqindja

Janë të shoqërueshëm

7

70%

Vetëm me fëmijët të cilët i

2

20%

Nuk janë të shoqërueshëm

1

10%

Totali

10

100%

njohin

Tabela 7: A shoqërohen fëmijët tuaj m fëmijët tjerë?
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20%

70%

Janë të shoqërueshëm

Vetëm me fëmijët të cilët i njohin

Nuk janë të shoqërueshëm

Figura 7: A shoqërohen fëmijët tuaj me fëmijët tjerë?

Në tabelën 7 dhe figuren 7, janë intervistuar 10 nëna lidhur me atë se sa janë të shoqërueshëm
fëmijët e tyre me fëmijët e tjerë. 7 nga nënat janë përgjigjur se fëmijët e tyre janë të shoqërueshëm
dhe shumë të dashur edhe me fëmijët tjerë, 2 nga to janë përgjigjur se më së shumti shoqërohen
me fëmijët të cilët i njohin dhe vetëm 1 nga to është përgjigjur se fëmija i saj pavarsisht përpjekjeve
nuk shoqërohet me fëmijët e tjerë.
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Pyetjet drejtuar antarëve të qëndrës.

8. A bëjnë institucionet vendore sa duhet për fëmijët me sindromën Down?

Pyetjet

Numri

Përqindja

Bëjnë mjaftueshëm

1

25%

Nuk bëjnë sa duhet

3

75%

Nuk kanë informacion

0

0%

Totali

4

100%

Tabela 8: A bëjnë institucionet vendore sa duhet për fëmijët me sindromën Down?
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Figura 8: A bëjnë institucionet vendore sa duhet për fëmijët me sindromën Down?

Në tabelën 8 dhe figuren 8, janë paraqitur rezultatet e pyetjeve drejtuar antaëve të QSD se a bëjnë
instutcionet vendore sa duhet këta fëmijë. Nga përgjigjet e marra 1 prej e tyre mendon se
institucionet e vendit bëjnë mjaftueshëm për këta, 3 prej tyre apo 75% e tyre mendojn se nuk bëjnë
mjaftueshëm dhe asnjë prej tyre nuk mendon se nuk kanë informacion.
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9. A duhet të shkojnë në shkolla speciale apo të rregullta?

Pyetjet

Numri

Përqindja

Në shkolla speciale

2

50%

Në shkolla të rregullta

2

50%

Totali

4

100%

Tabela 9: A duhet të shkojnë në shkolla speciale apo të rregullta?

50%

Në shkolla speciale

50%

Në shkolla të rregullta

Figure 9: A duhet të shkojnë në shkolla speciale apo të rregullta?

Në tabelën 9 dhe figuren 9, kam paraqitur përgjigjet që janë marrë nga antarët e qendrës lidhur me
shkollimin e fëmijëve me SD. Nga përgjigjet e marra 2 (50%) prej tyre mendojnë se duhet të
ndjekin shkollat speciale, ndërsa 2 (50%) të tjerë mendojmë se ndoshta do ishte efektive edhe
dërgimi i fëmijëve ne shkolla të rregullta me qëllim të mësimit edhe të fëmijëve tjerë se pa marrë
parasysh pamjes apo disa ngecjeve që mund të kemi të gjithë duhet të trajtohemi në mënyrë të
barabartë.
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10. Si ëshë bashkëpunimi juaj me këta fëmijë?

Pyetjet

Numri

Përqindja

I mirë

1

20%

Shumë i mirë

4

80%

Aspak i mirë

0

0%

Totali

5

100%

Tabela 10 Si është bashkëpunimi juaj me këta fëmijë?
0%
20%

80%

I mirë

Shumë i mirë

Aspak i mirë

Figuren 10: Si është bashkëpunimi juaj me këta fëmijë?

Në tabelën e 10 dhe figuren 10 janë paraqitur përgjigjjet e antarëve të qëndrës lidhur me atë se sa
është i mirë bashkëpunimi i tyre me këta fëmijë. 1 prej tyre është përgjigjur se ka arritur
bashkëpunim të mirë me këta fëmijë, 4 prej tyre kanë arritur të kenë një raport shumë të mirë dhe
të ngrohtë dhe asnjë prej tyre nuk ka thënë se nuk ka arritur një bashkëpunim të mirë me këta fëmijë
pasi që këta fëmijë edhe nga vet natyra janë të dashur dhe nëse ju ofrojmë dashurinë që e kërkojnë
mund të krijojmë një marrdhënie mjaft të mirë.
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11. Sa janë të socializuar fëmijët me sindromën Down?

Pyetjet

Numri

Përqindja

Janë të socializuar

4

1000%

Nuk janë të socializuar

0

0%

Totali

4

100%

Tabela 11: Sa janë të socializuar fëmijët me sindromën Down?
0%

100%

Janë të socializuar

Nuk janë të socializuar

Figura 11: Sa janë të socializuar fëmijët me sindromën Down?
Në tabelën 11 dhe figuren 11, janë marrë në pyetje 4 antarë të qëndrës se sa janë të aftë të
inkuadrohen në rrethin shoqëror dhe me personat tjerë këta fëmijë. Nga përgjigjjet e marra të gjithë
nga ta janë përgjigjur se me punën që është bërë me ta të gjithë këta fëmijë kanë arritur të
inkuadrohen në rrethin shoqëror me përjashtim të ndonjë rasti të cilët janë pak më të ngurtë dhe
duhet punuar më shumë me ta.
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12. Sa ja u plotësoni kushtet fëmijëve me sindromën Down?

Pyetjet

Numri

Përqindja

Shumë

1

20%

Mjaftueshëm

4

80%

Pak

0

0%

Totali

5

100%

Tabela 12: Sa ja u plotësoni kushtet fëmijëve me sindromën Down?
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Figura 12: Sa ja u plotësoni kushtet fëmijëve me sindromën Down?
Në tabelën 12 dhe figuren 12, kemi marrë përgjigjet e antarëve të qendrës se sa ata ja u plotësojnë
kushtet këtyre fëmijëve. 1 nga ta është përgjigjur se ja plotësojnë shumë kushtet, 4 nga ta mendojnë
se ja plotsojnë kushtet mjaftueshëm duke u angazhuar së bashku me ta në aktivitete, ndërsa asnjë
prej tyre nuk është përgjigjur se ja u plotësojnë pak kushtet këtyre fëmijëve.
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6.

KONKLUZIONE DHE REKOMANDIME

Me anë të një hulumtimit del në pah që, përkundër ngritjes se vetëdijes lidhur me sindromën Down
ne opinionin e gjerë, akoma ka punë për të bërë në këtë drejtim nëse nisemi nga fakti që disa nga
nënat janë përgjigjur që sindroma Down është sëmundje e pashërueshme ose sëmundje psiqike.
Në lidhje me këtë, rekomandimi shkon drejt punës së vazhdueshme në mënyrë të organizuar me
qëllim ngritjen e vetëdijes së popullsisë për sindromën Down në përgjithësi.

Në përgjithësi është vërejtur që anëtarët e qendrës së fëmijëve me sindromë Down nuk shprehin
hezitim dhe janë shumë të pajtimit në integrimin e nxënësve me aftësi të veçantë, por qasja e tyre
me këta nxënës po mbetet sfiduese, kjo për shkak të mungesës së trajnimeve specifike për punë
me nxënës me sindromën Down, mos aplikimi i planit individual arsimor dhe i shumë faktorëve të
tjerë të cilët po ndikojnë që këta nxënës të mos marrin shërbimin e duhur, për zhvillimin dhe
përmisimin e cilësisë së jetës së tyre. Bashkpunimi i nënave me antarët e qendrës është një faktor
i rëndësishëm dhe dita ditës interesimi i tyrë është më i madh për të arritur rezultate sa më të mira
për fëmijët e tyre, ato nuk shprehin hezitim asnjëherë për çfarëdo plani apo aktiviteti që i nevojitet
fëmijës së tyre. Por mungesa e interesimit nga institucionet vendore përbën një problem të madh
si për antarët e qendrës ashtu edhe për familjarët e fëmijës, për shkak të mungesës së kushteve dhe
hapësirës së pa mjaftueshme në qendër si dhe mungesa e fondeve ata nuk po munden të realizojnë
edhe aktivitete të reja të cilat qojnë drejt përmirësimit më të madh të fëmijëve me këtë sindromë.
Në bazë të këtyre të dhënave do të nxjerrim disa rekomandime:
➢ MASHT-i – Duhet ti ketë më shumë parasysh fëmijët me sindromën Down, tu ofrohen
mjetet e duhura të cilat ju ndihmojnë në procesin e mësimit dhe të ju ofrohen kushte sa më
të mira për shkollimin e tyre.
➢ SHKOLLAT - Duhet të zhvillohet teknologjia edukative, e posaçërisht në fushën e
nevojave të veçanta, mësimdhënësit të mos i dallojnë fëmijët me sindromën Down nga
fëmijët e tjerë, bashkëpunimi prindër - mësimdhënës të jetë në nivelin e duhur dhe të jetë
një bashkëpunim i ngushtë dhe të bisedohet për problemet e fëmijëve të tyre.
➢ PRINDERIT - Nuk duhet ti mbajnë të izoluar fëmijet e tyre me sindormën Down, tu
ndihmojnë në pjesën e aktiviteteve të shumta të cilat u ndihmojnë fëmijëve të bëhen të pa
varur dhe të mos bëjnë dallime të fëmijës me fëmijët tjerë në asnjë mënyrë.
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8.

APPENDIXES

PYETËSORË PËR EDUKATORET DHE NËNAT

Këta pyetësorëjanë përpiluar për të marrë përgjigjje nga nënat dhe edukatorët të cilët punojnë
vazhdimisht me fëmijët me sindromën Down. Të dhënat e marrura nga to do na sherbejnë për
pjesën hulumtuese.

Pyetje drejtuar edukatorëve:

1. Sa fëmijë me sindromën Down keni?

2. Sa ju plotësoni kushtet?
A) Pak
B) Shumë
C) Mjaftueshëm

3. A jeni të trajnuar për punën me këta fëmijë?
A) PO
B)

JO

4. Si është bashkëpunimi me prindërit?
A) I mirë
B) Shumë i mirë
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5. Sa janë të socializuar?
A) Shumë
B) Pak
C) Aspak

6. Si është bashkëpunimi me institucionet komunale?
A) I mië
B) Jo aq i mirë
C) Aspak i mirë

7. Çfarë është perspektiva e këtyre fëmijëve pas shkollimit?
A) E kënaqshme
B) Jo e kënaqshme

8. Çfarë aktivitete pëlqejnë më shumë?
A) Të gjitha
B) Varet nga individi

9. A punojnë të gjithë fëmijët së bashku apo me plan individual?
A) Me plan individual
B) Të gjithë së bashku

10. Aarrijnë të pervetësohen fëmijët me sindromën Down?
A) PO
B) JO
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C) Varet nga problemet shoqëruese
Pyetje drejtuar nënave:

1. Si është bashkëpunimi mes jush dhe shkollës ku janë fëmijët tuaj
A) I mirë

B) Shumë i mirë
C) Aspak i mirë

2. A kanë kërkesa të veqanta fëmijët me sindromën Down?
A) PO
B) JO

3. Sa jeni të kënaqur me trajtimin e fëmijëve tuaj nga ana e mësimdhënësve në shkollë?
A) Shumë të kënaqur
B) Pak të kënaqur
C) Aspak të kënaqur

4. A diskutoni me fëmijët tuaj për problemet e tyre?
A) PO
B) JO
C) Nganjëherë

5. A janë të pavarur fëmijët tuaj me detyrat e shtëpisë?
A) PO
B) JO
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6. Sa mësojnë fëmijët tuaj gjatë qëndrimit në shkollë?
A) Shumë
B) Mjaftueshëm
C) Aspak

7. Si sillen fëmijët tjerë kur e shohin fëmijën tuaj?
A) Mirë
B) Jo aq mirë
C) Aspak mirë

9. A janë të aftë të kryejnë të gjitha nevojat personale?
A) PO
B) JO
C) Disa prej tyre

10. Sa jeni të kënaqur me sukseset e tij në shkollë?
A) Shumë
B) Pak
C) Aspak
Faleminderit për kohën dhe ndihmën tuaj!
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